R CAMARA MUNICIPAL DE CONTAGEM
C—:l-:? | ESTADO DE MINAS GERAIS

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 016/2021.

Dispde sobre a politica de atengio integral a satide das
Pessoas com doengas raras no Municipio de Contagem:.

A Camara Municipal de Contagem aprova:

§ 1° - Para efeitos desta Lei, & considerada dbengé. rara aquela que afeta até 65 pessoas em
cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos, conforme o anexo
XXXVIII da Portaria de Consolidacao n° 2,de 28 de setembro de 2017, do Ministério da Saude.

§2° pAlteracées sobre a definicdo de doengas raras, constantes na portaria njencionada no §
1° degte artigo, editadas em resolugdes ou portarias posteriores do Ministério da Saulde, serdo
receggionadas poresta lei. |

Art. % - S80 objetivos da politica de atencao integral & sadde das pessoas com doengas raras,
no &mbito da rede publica municipal de saude: ; : :

] I O ) g A ; T ! it i { . )
| - garantir e ampliar o.acesso universal, igualitario e équanime as agées e servigos de saude
publga; : ‘

Il —jﬁroporcionar a integralidade de assisténcia, entendida como conjunto articulado e continuo

das.acoes e servicos preventivos e Curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso
L, . . S o i t
em ‘gndos 0s niveis de complexidade do sistema; j :

I 2 garantir as Pessoas com doengas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios
. [ m . : “ = 7 = T Nl K Tk
diaghosticos e terapéuticos, conforme suas necessidades; : :
IVaﬁhuarificar a atencé&o as pessoas com doengas raras;

V-ﬁgarantir 0 acesso a informacoes relacionadas a estrutura da linha de cuidado da atencao a
salide das pessoas com doencgas raras. s

Art. 3° - A politica de atencao integral 3 sadde das pessoas com doencas raras sera
desenvolvida a partir dos seguintes principios, no ambito da rede publica municipal de saude:

I - atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;

Il - reconhecimento da doenca rara e da necessidade de oferta de cuidado integral,

j considenndo—se as diretrizes no ambito do Sistema Unico de Saude - SuUs;
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Il - promocdo do respeito as diferencas e aceitagéo de pessoas com doencas raras, com
enfrentamento de preconceitos;

IV - garantia do acesso e da qualidade dos servigos, com oferta de cuidado integral e atencao
multiprofissional;

V - incorporacdo e uso de tecnologias voltadas para promocao, prevencio e cuidado integral
na rede publica de saude, incluindo tratamento medicamentos® e férmulas nutricionais
indicados no ambito do SUS: z j el :

VI - articulacao Intersetorial e garantia ampla de participagao € controle social;

VIl - promogéo da acessibilidade das pessoas com doencas raras a edificagées, mobiliarios,
espagos e equipamentos; : - i -

VIl - divulgagao de informagdes quanto ao potencial dos servigos de salide e a sua utilizagao
pelas pessoas com doencas raras, ‘ / : -

Art. 4° - S30 diretrizes da politica de atencao integral & sadde das pessoas com doengas raras,
no ambito da rede publica municipal de satde: : ' :

| - educacdo permanente de profissionais de saude por meio de atividades que visem a
aquisicdo e ao aprimoramento de conhecimentos, habilidades e atitudes para a atencao 3
pessoa com doenga rara; :

I - promogdo de acses intersetoriais, buscando-se parcerias que propiciem o desenvolvimento
das acgdes de promocao da salde; : : - :

Il - organizagdo das acées € servicos da rede publica de satde para o cuidado da pessoa com
doenga rara; j :

IV - oferta de cuidado com agées q"ué visem a habilitagéo e 2 reabilitacdo das pessoas com
doencas raras, além de medidas assistidas para os casos que as exijam:

desenvolvimento de atividades no territério que favorecam a inclusdo social com vistas 3
Promocao de autonomia e ao exercicio da Cidadania. -~ =~

Art. 5° - O Municipio, no ambito da rede pUinca"de'séL]de, podera 'gar.antir, adotar, promover,
contribuir, monitorar e definir agGes que visam: : '

I - garantir que todos os servicos de satide que prestam -atendim_ento as pessoas com doencas
raras possuam infra-estrutura adequada recursos ‘humanos capacitados e qualificados,
recursos materiais, equipamentos e instintos suficientes, de maneira a garantir o cuidado
necessario;

Il - garantir o financiamento para o cuidado integral das pessoas com doencas raras;

Il - garantir a formacao e a qualificacdo dos profissionais e dos trabalhadores de satde de
acordo com a Politica de Educacdo Permanente em Salde;

. IV - definir critérios técnicos para o funcionamento dos servicos que atuam no.esco
~ doengas raras, bem como os mecanismos para seu monitoramento e avaliagao;/
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V - garantir o compartilhamento de informagdes na rede publica municipal de salide:

VI - adotar mecanismos de monitoramento, avaliacdo e auditoria, com vistas a melhoria da
qualidade das acées e dos servicos ofertados, considerando as especificidades dos servicos
de salde e suas responsabilidades;

VII - promover 6 intefcambio de experiéncias e estimular o desenvélvimento de estudos e de

pesqu

isas que busquem o aperfeicoamento, a inovagado de tecnologias e a disseminacgéo de

conhecimentos voltados 2 promogéo da salde, & prevencao, a0 cuidado, & habilitagéo e a
reabilitacdo das pessoas com doencas raras; VIII - estimular a participagao popular e o controle

social,

visando a contribuicio na elaboragdo de estratégias e no controle da execucido da

politica de atencao integral as pessoas com doengas raras:;

IX - contribuir para o desenvolvimento de processos e métodos de ‘coleta, anilise e producao
de informagdes, aperfeicoando permanentemente a contabilidade dos dados e a capilarizagéo
das informagées, na, perspectiva de usa-las para alinhar estratégias de aprimoramento da
gestéo, disseminagao das informacdes.e planejamento em sadde; ;

X - monitorar e avaliar o des'em'pe'nho e a qualidade das agées e dos 'servit;os' de prevencdo e
de controle das doencas raras no Municipio, no ambito do SUS, bem coma auditar, quando
pertinente. : i ' ; :

Art. 8°

- Podera 0 Municipio, no ambito da rede pblica de sat_]de:' '

[ - pactuar as agdes e os Servicos necessarios para a atencéo integral das pessoas com
doencas raras: : i -

Il - planejar e programar as agées e os servicos de atengao para doencas raras, assim como o
cuidado das pessoas com doencas raras, considerando-se sua base territorial e as
necessidades de salide locais;

Il - organizar as acées e 0s servigos de atencao para doencas raras, assim como o cuidado
das pessoas com doencas raras, considerando-se os servigos disponiveis no Munici pio;

IV - planejar e programar as acdes e os servicos publicos de satde necessarios para atender

as pessoas com doencas raras:

V - realizar regulagao visando a garantia do atendimento local as pessoas com doengas raras,
de acordo com as necessidades de satide; : -

VI - realizar a regulacao entre os Comporientes da rede de atencéo a saude, com definigcgo de

fluxos

de atendimento a satde para fins de controle do acesso e da garantia de equidade,

promovendo a otimizacdo de recursos segundo a complexidade e a densidade tecnoldgica
Necessarias & ateng&o & pessoa com doengas raras, com sustentabilidade do sistema publico
de salde;

VIl - implantar o acolhimento e a humanizagdo da atencdo de acordo com a Politica Wacional
/

de Humanizagéo. /
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VIII - analisar os dados municipais relativos as acdes de prevencédo e as agdes de servicos
prestados a pessoa com doencas raras, produzidos pelos sistemas de informagéo vigentes, e
utiliza-los de tonta a aperfeicoar o planejamento das agées locais e a qualificar a atencao da
pessoa com doengas raras;

IX - definir os estabelecimentos de salde que ofertam agées de promogéo e prevencao e que
prestam o cuidado & pessoa com doengas raras, no ém.bit_o da rede publica de saude;

X - garantir apoio psicologico & pessoa com doencas raras e aos seus familiares e cuidadores;

Xl - programar agbes de qualificacdo para profissionais e trabalhadores de saude para o
desenvolvimento de competéncias e de habilidades relacionadas as ag:oes de prevent;ao e de
controle das doengas raras;

Xl - promover campanhas de informacdo a popurat_;:ac acerca. das doencas raras,
especialmente sobre ‘os sintomas, o dlagnostlco precoce o tratamento. e o acesso ao
atendimento integral a sadde. ;

Art. 7° A Politica de que trata. esta lei, serao observados as diretnzes terapeutlcas e 0s
protocolos clinicos precomzados pelo Mlntsteno da Saude :

Art. 8° Para o desenvolvimento da politica em questdo a secretaria Mumcupal de Saude
trabalhara de mado Intersetorial com demais orgao da adrnlmstragao mumcnpal

Art. 9° O Executivo regulamentara esta lei no prazo de 120 (cento e vmte) dlas contados a
partir de sua publicagéo.

Art. 10° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo

Palacio 1° d'e'jan_éiro, em 09 de fevereiro de 2021.

Danieldo Irineu
Vereador-Progressistas
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Justificativa

O presente Projeto de Lei visa a instituir a Politica de atencao integral & salde das pessoas
com doengas raras no Municipio de Contagem, com o objetivo principal de melhorar o acesso
aos servicos de salde e a informacgdo, reduzir a incapacidade causada por essas daengas e
contribuir para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com doengas raras. Estimulando
mecanismos que possibilitem a devida assisténcia e amparo, com o objetivo de melhorar o
acesso aos servicos de salde, a informacdo, e os cuidados adequados aos pacientes
diagnosticados com alguma forma de doencarara. ; '

A propositura procura concretizar o direito a saude, contexto no qual o Municipio possuli,
indubitavelmente, competéncia para editar normas projetivas da salide publica, nos termos dos
artigos 30, l e Il, cc. 24, XII, da Constituicdo Federal e artigos 3° incisc VI, 13° inciso Il e 130°
da Lei Organica do Municipio, suplementando a legislacao federal e 3 estadual.

E, sendo certo que a salde é direito de todos e dever do Estado (art. 196 da Constituigéo
Federal), sdo de relevancia pliblica as agdes e os servicos de salde, cabendo ao Poder Pubico
dispor sobre sua regulamentacio, fiscalizac&o e controle (art. 197). .

O art. 6° da Constituicao da Republica aduz que todos tém direito a salde, devendo o Poder
Publico somar esforcos para sua efetividade. Ainda, o art. 23, I, da Carta Magna, assevera que

& de competéncia comum da Uni&o, Estados, Distrito Federal e dos Municipios cuidarem da
saude e da assisténcia publicas. e '

Ainda, vale mencionar que o Anexo XXXVII da Portaria de Consolidagdo n° 2 de 28 de
setembro de 2017 do Ministério da Saude (Origem: PRT MS_/GM’ 199/2014), dispée scbre a
Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras e as Diretrizes para
Atengdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS). -

Essa Politica tem abrangéncia transversal as redes tematicas prioritarias do SUS, em especial
a Rede de Atengao as Pessoas com Doencas Cronicas, Rede de Atencdo & Pessoa com
Deficiéncia, Rede de Urgéncia e Emergéncia, Rede de Atencado Psicossocial e Rede Cegonha.
A Portaria em questao traz responsabilidades especificas aos Municipios.

Ressalta-se que a linha de cuidado da ateng&o aos usuarios com demanda para a realizacdo
das agbes na Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doencas Raras é
estruturada pela Atencéo Basica e Atencdo Especializada, em conformidade com a RAS e
seguindo as Diretrizes para Atengao Integral as Pessoas com Doengas Raras no SUS.

Existe legislacdo correlatadas ao tema em relagdo a legislacdo do Estado de Minas Gerais,
destacam-se:

- Lei Estadual n°21.402 de 2014, que institui a semana Estadual de Doencas Raras.

* Lei Estadual n° 23.335 de 2019, que institui o Dia Estadual de Conscientizacdo sobre
Doencas Raras.
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* Lei Estadual n® 23.554 de 2020, que estabelecem objetivas e diretrizes para a adocao de
medidas de atencdo a salde materna e infantil no Estado. A lei prevé, dentre outras
consideractes, a "garantia de que os hospitais, as maternidades, as clinicas médicas e 0s
demais estabelecimentos de atencao a saude, publicos e privados, localizados no Estado
informem os pais ou responsaveis pelo recém-nascido da existéncia do teste do pezinho
ampliado” e que "o Estado garantira, na forma de regulamento, a execucdo de todos os
exames de triagem neonatal, inclusive o teste do pezinho ampliado”.

De acordo com a Organizagao Nlu'_ndial de Salde, uma doenga & definida como rara quando
atinge até 65 pessoas a cada cem mil individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada dois mil
individuos. Estima-se que existem quase oito mil doengas raras diagnosticadas no mundo.

No Brasil, segundo a Associacdo da Indlistria Farmacéutica de Pesquisa (Interfarma), essas
doengas afetam em torno de treze milhdes de pessoas, as quais, em razdo de nio receberem
tratamento adequado, possuem acesso somente a medicamentos paliativos que amenizam os

sintomas, aias no interferem na evolucdo dos pacientes.

As doengas raras, em geral, s30 cronicas, pr'ogres's'i\'.ras, degenerativas e podem levar 3 marte,
sendo 80% delas de origem genética. Outras se desenvolvem como infeccdes bacterianas ou
virais, alergias, ou tém causas degenerativas. A maioria delas (75%) se manifesta ainda na
infancia dos pacientes. : e

Manifestacdes relativamente frequentes podem simular doengas comuns, dificultando o seu
diagnostico, causando elevado sofrimento. clinico e psicossocial aos afetados e a suas
familias. No entanto, um tratamento adequado é capaz de reduzir complicagbes e sintomas,
assim como impedir agravamento e evolucdo da doenca. Muitas dessas doencas ndo
passuem cura, de modo que o tratamento consiste em acompanhamento clinico, fisioterapico,
fonoaudiolégico, psicoterapico, entre outros, com o objetivo de aliviar os sintomas ou retardar
seu aparecimento. ' ' : ;

Todavia, as suas especificidades nao podem ser justificativas ou enti_’éves para que esses
pacientes deixem de receber 'a atencdo necessaria das politicas publicas, da industria
farmacéutica, dos pesquisadores, dos profissionais de salde e da sociedade como um todo.
Embora essas doencas sejam individualmente. raras, como um grupo elas acometem um
percentual significativo da populagéo, o que resulta em um problema de satde relevante.

Dessa forma, apresento este importante Projeto de Lei para aprovacio pelos nobres colegas
vereadores, visando a estimular mecanismos que possibilitem a devida assisténcia e o amparo
das pessoas com doencas raras no nosso Municipio. - .

Palacio 1° de janeiro, em 02 de marco de 2021,

Daniel do Irineu
Vereador Progressista
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